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Doencas Raras

Portugal

Sabia que somos 6% da populacdo?
Mais de 600 000 em Portugal? Mais de 30 000 000 na Europa?
Jd passdmos por esse dia.

Contacte-nos

www.rdportugal.pt

unificardoencasraras@gmail.com
+351916 292 292 -

@ /company/rd-portugal /rd_portugal @ /raras.pt @ /raras_pt Unido das Associacoes das Doencas Raras de Portugal




Sobre doencas Raras

» Uma doenca é considerada rara quando afeta no mdximo 1 em
cada 2 000 pessoas.

» No seu conjunto, as doencas raras afetam cerca de 6 % a 8 % da
populacdo, estimando-se que, em Portugal, existam cerca de
600 000 a 800 000 pessoas portadoras destas doencas.

- 80 % das doencas raras tém origem genética identificada.

* 50 % dos novos casos sdo diagnosticados em criangas.

Recebeu um diagnéstico de doenca rara?

Um familiar seu recebeu um diagnéstico

de doenca rara?

PODEMOS AJUDAR. CONTACTE-NOS!

Sabia que...

» Pode encontrar outras pessoas com doencga rara e suas familias
Nnas associagdes de doentes?

* S6 juntos teremos forca para mudar politicas?
« A RD-Portugal tem um projeto de literacia sobre doencas raras
nas escolas? - https://raras.pt/informarsemdramatizar
» Hd legislacdo propria para cuidadores?
- https://www.seg-social.pt/reconhecimento-do-estatuto-do-
cuidador-informal
- https://movimentocuidadoresinformais. pt/
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O que é a RD-Portugal? \

E a Unido das Associacdes das Doencas Raras de Portugal. E de
ambito nacional e j& une mais de 30 associacdes. E o membro
portugués do Conselho de Aliancas Nacionais da EURORDIS e
parceiro oficial do RareDiseasesDay.org. E membro do National
Mirror Group para o Programa Europeu para as Doencas Raras
(NMG-EJPRD).

Qual a sua Missdo?

Busca de solucdes para melhoria das condicdes de vida das
pessoas afetadas por doenca rara e/ou deficiéncia por esta
originada.

Quais os Objetivos?

- Representar as familias afetadas por doengas raras,

- Participar nas politicas de saude e de cariz social,

- Pugnar pela universalidade e equidade nos tratamentos,

- Contribuir ativamente para a Estratégia Integrada para as Doen-

cas Raras,

- Divulgar as doencas Raras e sensibilizar a sociedade, os poderes

politicos e os organismos competentes para a equidade,

- Promover ainclusdo e o apoio integrado na qualidade de vida das
Pessoas com Doenca Rara e/ou Deficiéncia por esta originada.

O que faz pela Pessoa com Doenca Rara?
Empenha-se em encontrar a associacdo adequada a cada caso e
dd informacdo sobre direitos e apoios.

O que faz pelas suas associadas?

- Representa-as, nacional e internacionalmente, junto das enti-
dades politicas, decisoras e prestadoras de servicos.

- Auxilia na partilha de recursos e boas-prdticas.



